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0. Vorstellungsrunde 


1. Partnerschaft und Kooperation — Alles im 
Lot mit der Medizin? 


2. Geschichte von Selbsthilfe und 
Frauengesundheitsbewegung 


3. Welche Alternativen gibt es? 





Psychotherapie und 
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1. Partnerschaft und Kooperation — 
Alles im Lot mit der Medizin? 


Die Gegenwart der Medizin, der Patienten und ihrer Organisationen 
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Partnerschaft und Kooperation - 
Alles im Lot mit der Medizin? 


Plakätvverbung 


Berlin - U-Bahn Leinestraße 


Jeder kann ADLEHLBSÄLL 


Probanden testen heute die Arzneimittel von morgen. 
i 


Wir suchen ständig für ambulante und teilstationäre Studien in Berlin-Westend: 
- Gesunde Frauen und Männer von 18 bis 85 Jahren 

- Rhesus D-negative gesunde Frauen und Männer 

- Diabetiker Typ II 


= Patienten mit chronischer Bronchitis (COPD) 
- Asthmatiker 


tändlich e 
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Plakatwerbung U-Bahn, Berlin 
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Partnerschaft und Kooperation - 


Alles im Lot mit der Medizin? 
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Bayer/Schering 





Plakatwerbung U-Bahn, Berlin 







(er) Bayer HealthCare = 
&/ Bayer Schering Pharma 


DjT=} Klinische Pharmakologie der Bayer Scherin 
sucht für die Prüfung neuer Medikamente 


gesunde, 

nicht rauchende 
Frauen 

(mind. 2 Jahre 

nach der Menopause) 


im Alter von 45-65 Jahren, die nicht regelmäßig Medikamente IS 
einnehmen müssen. Wir freuen uns auf Ihre Mitarbeit. 


g Pharma AG 


Ihr Aufwand wird entschädigt. 


Nähere Informationen erhalten Sie unter: 

Tel. montags bis freitags von 09.00 Uhr bis 14.00 Uhr t 
030 468-12252 und 030 468-11365 sonst Anrufbeantworter 
E-Mail: info.probanden@bayerhealthcare.com 

pt: www.proband.bayerscheringpharma.de 


Partnerschaft und Kooperation - 
Alles im Lot mit der Medizin? 
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Werbekampagne 
Berlin, U-Bahnhof Kleistpark 
Bristol Myers Squibb (Inpfstoffhersteller ) 


BECSBYTGERNETETS Ne) 
aar:lam=1-5 alleiai-)a Zelgi-i 


ar 
HEPATIT eu 


* wird durch Körperflüssigkeiten und Bkıt übertragen und kann die Leber schädigen 
“ kann deshalb auch Geschtechtsverkahr zu einem Risiko machen 
+ bleitit of über Jahrzehnte otıne Beschwerden und Symptome 
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Alles im Lot mit der Medizin? 


Niedergeschlagen, traurig, 
hoffnungslos, schlechter Schlaf? 





Dann leiden Sie womöglich an 
einer Depression. 


Wir behandeln Patienten innerhalb von kli- 


nischen Studien, ambulant in unserem Studien 
zentrum mit neuen 


oder bereits zugelassenen 
Medikamenten. Gerne laden wir Sie zu 
einem unverb 


indlichen und kostenfreien 
Beratungsgespräch ein. 


= 030 - 310 136 18 


is GmbH -. Dr. med. 


Bettina Bergtholdt 
ersdorfer Str. 79 « 10629 Berlin 











Plakatwerbung, U-Bahn Berlin 


EMDVS 






+ b h 
€ m OVI Ss klinische forschung 
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Patientinnen zwischen Wohltätigkeit und Nutzenkalkül 


‚nvoll in die Zukunft, beft 


uni vos, 
spannt, unruhlg, nerv 


‚r Oberbauchbest hwat 


Sie blicken Song! 
te, sind häufig ang 
Kopfschmerzen ode 


Dann leiden Sie womöglich an einer 


LETTTIE TR 
sich unverhi \ 
Vielleic het a nverbindlie hvon einer unse . \ 
„7 257° ’ 


ie Tellr 
möglich ahme an el ztinnen I 
lieh, ‘ Inem ur n Dberater 
LEI] 27° 7 ) 
’ 


‚ j 
hung projekte 





Plakatwerbung, U-Bahn Berlin 
erovis 
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Alles im Lot mit der Medizin? 


Petition zu klinischen Studien, eingereicht vom AKF: 


Petition für die nationale Registrierungspflicht klinischer Studien 
(eingereicht beim Petitionsausschuss des Deutschen Bundestages am 
1.2.2010) 


Text der Petition 

Der Deutsche Bundestag möge beschließen, dass klinische Studien 
gemäß der Aktualisierung von $ 19 der internationalen ethischen 
Prinzipien für die medizinische Forschung am Menschen (Deklaration 
von Helsinki) im Oktober 2008 vor dem Einschluss von ProbandInnen 
in Deutschland im Deutschen Register Klinischer Studien (German 
CTR) zu registrieren sind. 
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Studiendatenbank für Brustkrebspatientinnen 


Brustkrebs Studien 
kr DE, EEE ad At Lagim | Lasiken | Fifa | Skamam 2 


slache Fonıcheng Ir Grtraflere Kocseröllen ı 


Konperaliocnepaetner 





CHerer Irkernetangebor hife Ihnen Bei der Suche nach gesigreben, N) 

ktusllen Beusikrebs-Siuden. Herausgeber ist die Deutsche Leit #2: Inmergurrelbri 
Geselschan für. Sendoge gemensänmi mit dem Lardssissitut hir ( FH EERLESEH N 
Frauengependser gasls dem Biryskrentrum Tübingen, untaretiest ori 

ar Pasardnnenirilishven mamarone e. W. - Frauen und Ferechurg gegen BErurikrabı - und 


Frauensakathile nach Krabs e. U. 


Unzer Eutraı Grusikrebsenperten und betroffene Patientinnen Iintormiberen im Satgebertel über 
Sie Erkranayng ungdıhre Behandlung. 


Ratgeber Erastkrebs & Studientellnabme Häuche nach Stwdlen 


Ihre Meinung ist gefrastl 


Hılfan Su m, waere Ratgebaerseta zum Teama Forschung bei Erunikrabı nsch besser aus löre 
Sedumfasin al) Min ahranimen %> 








ee SIT Tolgeol-IeMlZlela Fachgesellschaften unserem Aatgebarteil = Übersiehläch, auf dan Punkt 
° „komfortabel Studien suchen“ rn 
° Welches Wissen fehlt uns Frauen im 
Zusammenhang mit Brustkrebs Studien? Fasengesndhet 





Abb.: Screenshot vwww.brustkrebs-studien.de 10/2010 Fninemnisund 
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Number of applications 


Innovationen? 


45 


40 





35 





30 








25 





20 











1998 1999 2000 2001 


—— Total 


2002 2003 2004 2005 2006 2007 


Financial Year 


—— Standard 


Figure 2 Original NME applications 1998-2007 


——— Priority 


Abb. Quelle: J ohn Abraham Phanmaceuticalization of Society in Context Theoretical, Enpirical and Health 
Dimensions. In: Sociology, J 9. 44, 2010, H. 4, S. 614. 
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Die Statistik in dieser 
Studie bezieht sich auf 
Zulassungen in den 
USA (FDA). NMESs sind 
„neue molekulare 
Entitäten“. ‚Priority 
review’ bedeutet, dass 
die Zulassungsbehörde 
FDA von einem 
therapeutischem 
Zusatznutzen des 
jeweiligen Präparates 
ausgeht. Man sieht hier, 
dass die ‚priority 
reviews’ deutlich 
zurückgegangen sind. 
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FM 








Ernkiknssldeuagen? Ar waren al Are 
| Zen die Seele ı nie FR wie sich Nähe anfühlt, 
u a N Plakatwand Außenwerbung 


Berlin, S-Bahn Schöneberg 
Eli Lilly 


er 


| Werbung für 
SW) verschreibungspflichtige 
| Medikamente direkt bei den 
| Konsumenten istin 
| Deutschland verboten ist. 


Anspielungen in deren 
Kontext lassen sich jedoch 


Fr Arst kann ah Ihinon hefen. Sprechen Se mit ihm. 
Wellare Info unlor ww heicden-der-lebe.de 
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Gemeinsamer Flyer der Fachgesellschaften und 
der Patientinnen-Organisation Mamazone e.V., 
in gleicher Version (grün) auch Frauenselbsthilfe nach Krebs 


www.brustkrebs-studien.de 





Die patientengerechte Suche hilft Ihnen, passende Stuchen 
zu finden. 


Studiendatenbank 


Kontaktadressen 


tmanmzone - Frauen und Forschung 
gegen Brustkrebs e.V. 

Hassanschrilt 

Maxc-Hempel-Str 3 

86153 Augsburg 

Germany 

Postanschrift 

Postfach 31 02 20 

063 Augsburg 

Germany 

Tel +49 (0)8 21 7 52 13-144 
Tel/Fax +49 (0)8 21 1 52 13-143 
E-Mail Ino@mamezonede 
Interset www. mamezone.de 


Deutsche Gesellschaft für Senobgie 
Geschaftss telle 

Postfach 30.42 49 

10757 Berlin 

Germany 

Tel +49 (0)30 / 850 74 740 

Fax +49 (0)30 / 85 079827 


E-Mail mall@senobgeorg 
Internet www.,senobgleorg 





www.brustkrebs-studien.de 


Klinische Forschung 
Brustkrebs 


Die Studiendatenbank 
für Brustkrebspatientinnen 
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facebook 


BRCA 
Netzwerk e.v. 


Hilfe bei familiären 
Brust- und Eierstockkrebs 


Zu den Faworiten meiner Seite 
hinzufügen 


Freunden vorschlagen 


Das BRCA-Netzwerk ist seit April 
2010 ein eingetragener, 
gemeinnütziger Verein, der durch 
die Deutsche Krebshilfe gerfördert 
wird, Der Verein arbeitet unter 
anderem in Kooperation mit dem 
Deutschen Konsortium familiärer 
Brust- und Eierstockkrebs. 





Informationen 


Gegründet: 
August 2008 





7 Personen gefällt das 





kmzma 
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BRCA-Netzwerk e.V. - Hilfe bei familiärem Brust- und Eierstockkrebs 


Pinnwand Info Fotos Diskussionen Links Veranstaltu... 


BRCA-Netzwerk e.Y. - Hilfe bei familiärem Brust- u... + andere Werbeanzeige erstellen 


Tran 21 Je PT EITTTT Br EN EI ETNT TETZT MID SER Nur Ändere 


A 





BRCA 
Notzw 
man 


BRCA 
Notzw 


BE LJ 3 es e gefällt das. 


Facebook-Seiten 


BRCA-Netzwerk e.Y. - Hilfe bei familiärem Brust- und Eierstockkrebs 
http: www.brca-netzwerk.de/fileadrmin/Content/Downlc > 
/PDF/Flyer_Dresden.pdf 

Neben aktuellen Thermen aus der Wissenschaft wird Frau i, 
sty, Vorsitzende des BRCA-Netzwerkes, Sie an diesern Tag über die Aktivität 
des Netzwerkes im vergangenen Jahr informieren. Facebook-Seiten helfen dir 


2. Selbsthilfetag Familiärer Brust- und Eierstockkrebs dabei, neue Künstler, 
Samstag, 6. Nowember 2010 um 10:00 Unternehmen und Marken 


Uniwersitätsklinikum Carl Gustav Carus Dresden, Klinik und... au entdecken. Du kannst 
dich zudem mit denen 


[ET] Donnerstag um 22:28 : Teilen : Zusagen/Absagen a die du bereits 
magst. 





BRCA-Netzwerk e.Y. - Hilfe bei familiärem Brust- und Eierstockkrebs ah . 
Neue Studie zu PARP-Inhibitoren ee 


- Dieser neue Wirkstoff bietet Hoffnung auf eine zielgerichtete Therapie, Die 


aktuellen Forschungsergebnisse zu den so genannten PARP-Inhibitoren sind 
vielversprechend. 

Eine weitere Studie ist jetzt endlich auch in Deutschland gestartet. Diese ist 
offen für Frauen und Männer mit einer bestä... 

Mehr anzeigen 


BRCA - Netzwerk: Neue Studie zu PARP-Inhibitoren 

www.brca-netzwerk ‚de 

Dieser neue Wirkstoff bietet Hoffnung auf eine zielgerichtete Therapie. Die aktuellen 

Forschungsergebnisse zu den so genannten PARP-Inhibitoren sind vielversprechend, 

Eine weitere Studie ist jetzt endlich auch in Deutschland gestartet. Diese ist offen für 

Frauen und Männer mit einer bestätigten BRCA 
#] Donnerstag um 22:17 : Teilen ' Melden Abb. Screenshot Facebook, 
öffentliche Seite, Personennamen aus 
Datenschutzgründen entfernt. 
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Finanzierung europäischer Patientenorganisationen 


23 Patientenorganisationen sind bei der europäischen Zulassungs- 
behörde EMA vertreten. Davon sind 15 ganz oder teilweise von der 
Industrie finanziert. 


Der Anteil der Industriespenden am Jahresbudget liegt zwischen 
0,2 und 99 Prozent. 


Der durchschnittliche Anteil der Industriespenden am Jahresbudget 

pro Organisation steigt: 2006: 47 Prozent oder 185.500 Euro 
2007: 51 Prozent oder 282.090 Euro 
2008: 57 Prozent oder 321.230 Euro 


aus: Katrina Perehudoff und Teresa Leonardo Alves, Patient and Consumer Organisations atthe 
European Medicines Agency. Financial Disclosure and Transparency, hg. von Health Action 
Europe (HAI), August 2010, S.6f. 
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Alles im Lot mit der Medizin? 


„In allen Bereichen der Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen muss 
die Selbsthilfeorganisation die volle Kontrolle über die Inhalte der Arbeit be- 
halten und unabhängig bleiben.“ 


„In Kooperationen mit Unternehmen der pharmazeutischen Industrie (...) 
wird auf eine eindeutige Trennung zwischen Informationen der Selbsthilfe- 
organisation, Empfehlungen der Selbsthilfeorganisation und Werbung des 
Unternehmens geachtet. Die Selbsthilfeorganisationen informieren über 
Angebote, beteiligen sich aber nicht an der Werbung.“ 


„Die Selbsthilfeorganisation ist grundsätzlich bereit, (...) über solche For- 
schungsprogramme, insbesondere klinische Studien, zu berichten, um über 
ihre Mitgliedsverbände so die Beteiligung von Probanden an den For- 

schungsprogrammen bzw. Studien zu ermöglichen. (...) Die Selbsthilfeorga- 
nisation versucht ihrerseits, im Interesse chronisch kranker und behinderter 
Menschen auf die Firmenpolitik der Unternehmen Einfluss zu nehmen.“ 


Quelle: Leitsätze der Selbsthilfe für die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und öffentlichen Rechts, 
Organisationen und VWrtschaftsunternmehmen, insbesondere innGesundheitsveesen 
vwww.bag-selbsthilfe.de/1946/neutralitaet-und-unabhaengigkeit-der-selbsthilfe-leitsaetze (2007) 
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(: Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. ANNE. 
mieren... 
. Die Frauenselbsthilfe nach Krebs :««" 


EEE TER ' 
. 


= Zusammenarbeit: 

a Mit Infostände und Vorträge bei Veransta 
Pharma 

a Mitwirkung bei Projekten der Pha 

a gemäß „Leitfaden für Mitglieder“ | 

a gemäß „Erklärung zur Wahrung der Neutr 

Unabhängigkeit“ | 

= Merkmale der Zusammenarbeit: 

a Projektbezogen, nicht dauerhaft 

a Transparenz der Vereinbarungen 

a Geringfügigkeit der finanziellen Zuwendu 

a Kein Einfluss auf die inhaltliche Arbeit de 


ma 





vwww.frauenselbsthilfe.de/upload/pdf/Zusammenarbeit_Phanma.pdf, abgerufen 11/2010 
Screenshot VWVekseite 
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Alles im Lot mit der Medizin? 
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2. Geschichte von Selbsthilfe und 
Frauengesundheitsbewegung 


Selbstverständnis und Forderungen von Kranken in der 
Vergangenheit 
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und Selbsthilfe 
Erstaufl. 1980 — US Erstaufl. 1971 








körper 
unser 
leben 
our bDodies, ourselves 
ein handbuch 
2 von frauen 
für frauen 








(Boston Women's Health Book Initiative) 
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Erstaufl. 1980 — US Erstaufl. 1971 


Frauengesundheitsbewegung 22 
und Selbsthilfe 


I 
SS OUR BODIES 


“ OU RSEIVES SEARCH |T,pe search term &) 


Health Information About Us Publications Press Room Support Us! 





Women's Health Information CELEBRATING 40 YEARS ON OCTOBER 1, 2011. 
JOIN US FOR THIS HISTORIC EVENT. 


visit our women's health center for accurate, up-to-date 
content on a wide range of health topics, including: 
Safer Sex Pregnancy Politics 
Body Image visience Againstwome 
calProblems Menopause 


Abortion Sexuality Birth Control 








BROWSE All Topics > 
= Celebrating 40 years of activism by bringing together our global partners. 
SEARCH IType search term (A) S i en 
S October 1, 2011 - Learn more > 
Our Bodies, Our Blog 
Our Books 


Inyitation to Participate in Study of Body Image in Yyomen 50 and Older 


OUR . | y Oct 13, 2010 
BODIH Sn UR 


Readers are invited to participate in a study being conducted by researchers atthe 
University of North Carolina at Chapel Hill's Eating Disorders Research Program. 
Participants will complete an online survey about body image and weight concerns in 
adult women 50 years old and and over. From the researchers:.... 





[ — pre: zen 
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und Selbsthilfe 
Themen 


- Frauenbewegung / Frauenrechte 

- 8218 

- selbstbestimmungsrecht über den eigenen Körper 
- Hinterfragung der Gynäkologie und Selbstuntersuchungen 

- Sexualität 

- lesbisch Leben 

- Gewalt gegen Frauen 

- Umgang mit Krankheiten 

- selbstbestimmter Umgang mit Schwangerschaft und DEBUN 
- Selbstbestimmter Umgang mit Wechseljahren 
- gesundheitspolitische Arbeit 





ale its! si eis 
rauengesun dheit 
r diezi 


eh, 
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und Selbsthilfe 


Verbindendes Element der 
selbsthilfebewegung seit den 1970er Jahren: 


selbsthilfebewegung als Raum zur 
Gestaltung gesellschaftspolitischer 
Veränderung 


Quelle: 
Helfen und erziehen: Soziale Arbeit im 20. Jahrhundert 


C. Wolfgang Müller, 2003 
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und Selbsthilfe 


Was wollten Frauen — Was haben Frauen bewirkt? 
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3. Alternativen 
Was können wir ändern? 
Heute - hier - jetzt ? 





